lhre Mithilfe ist gefragt

Um die Ursachenforschung weiter voranzutreiben und die
Langzeitnachbeobachtung durchfiihren zu kénnen, sind wir auf
lhre Mithilfe als Eltern bzw. ehemalige Betroffene angewiesen.
Wir mochten deshalb gerne ab und zu Kontakt zu Ihnen auf-
nehmen.

Vielen herzlichen Dank!

Weitere Informationen finden Sie im Internet unter
www.kinderkrebsregister.de

Dr. Friederike Erdmann, MPH

Leiterin des Deutschen Kinderkrebsregisters

am Institut fir Medizinische Biometrie, Epidemiologie
und Informatik (IMBEI), Universitdatsmedizin Mainz

Telefon +49 (0) 6131 /39 - 38754
Fax +49 (0) 6131/ 17 - 4462
E-Mail info@kinderkrebsregister.de
Homepage www.kinderkrebsregister.de

Unsere Kooperationspartner:
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie

(GPOH) mit den meldenden Kliniken und den in die Fachgesell-
schaft eingebundenen multizentrischen Studien und Registern:

www.gpoh.de und www.kinderkrebsinfo.de

Unsere Arbeit am
Deutschen
Kinderkrebsregister



http://www.kinderkrebsregister.de/

h Wie arbeitet das Deutsche Kinderkrebsregister?

Das Deutsche Kinderkrebsregister ist am Institut fir Medizini-
sche Biometrie, Epidemiologie und Informatik der Universitats-
medizin Mainz angesiedelt. Seit 1980 erfolgt hier die bundes-
weite zentrale Registrierung von Krebserkrankungen im Kindes-
alter fr unter 15-Jdhrige, seit Anfang 2009 auch fir Jugendliche
unter 18 Jahren.

AuRerdem werden auch einige andere Erkrankungen, wie gutar-
tige Hirntumoren, Erkrankungen des blutbildenden Systems,
Erkrankungen der korpereigenen Abwehr erfasst.

Dafiir arbeiten wir sehr eng mit den behandelnden Arzten zu-
sammen. Diese melden Neuerkrankungen mit Zustimmung der
Eltern, Sorgeberechtigten oder ggf. der Patienten an das Regis-
ter und informieren uns Gber den Krankheitsverlauf. Unser Ziel
ist es, das Wissen liber Krebserkrankungen zu verbessern und
deren Ursachen zu erforschen.

Zudem unterstiitzen wir die Arzte darin, Behandlungsmog-
lichkeiten weiterzuentwickeln, insbesondere um Spatfolgen
moglichst zu vermeiden.

Wir gehen von einer Vollzdhligkeit von mindestens 95% aller
krebskranken Kinder und Jugendlichen in Deutschland in unse-
rem Register aus. Diese erfreulich hohe Zahl verdanken wir der
Bereitschaft der Patienten und Eltern, der Meldung zuzustim-
men sowie der guten Zusammenarbeit mit den behandelnden
Arzten.

‘ Datenschutz

Der Umgang mit den gewonnenen Informationen unterliegt den
strengen Regeln des Datenschutzes. Ausfihrliche In-
formationen finden Sie unter www.kinderkrebsregister.de/
dkkr/ueber-uns/datenschutz.html. Die wichtigsten Eckpunkte
sind:

- Wir bewahren alle Daten sorgfaltig auf und schitzen sie vor
fremdem Zugriff.

- Wir geben personenbezogene Daten ohne lhre ausdriickliche
Zustimmung nicht an Dritte weiter.

- Unsere statistischen Auswertungen erfolgen ohne Namens-
bezug und unsere Ergebnisse stellen wir zusammengefasst
dar, so dass Riickschlisse auf Einzelpersonen nicht moglich
sind.

- Alle Mitarbeiter unterliegen der Schweigepflicht beziglich
personlicher und medizinischer Daten.

h Wie viele Kinder erkranken jedes Jahr an Krebs?

Das Register erhadlt derzeit jedes Jahr etwa 2200 Meldungen
Uber Neuerkrankungen bei Kindern und Jugendlichen unter 18
Jahren. Das bedeutet, dass von 100.000 unter 18-jahrigen Kin-
dern und Jugendlichen in Deutschland pro Jahr etwa 17 an
Krebs erkranken.

Die Leukdmien stellen mit etwa 30% der Falle die haufigste
Diagnosengruppe dar. Das heil’t, es erkranken jahrlich etwa 650
Kinder und Jugendliche in Deutschland an Leukdamie. Die zweit-
haufigste Diagnosengruppe bilden die Hirntumoren. Bei Sdug-
lingen und Kleinkindern treten Krebserkrankungen deutlich
haufiger auf als bei dlteren Kindern und Jugendlichen. Maddchen
erkranken etwas seltener als Jungen.

Was weill man iiber die Ursachen
von Krebserkrankungen im Kindesalter?

Trotz intensiver Forschungsinitiativen sind bisher nur wenige
Ursachen und Risikofaktoren fiir Krebserkrankungen im Kindes-
und Jugendalter bekannt. Man weiR zum Beispiel, dass starke
radioaktive Strahlung eine Krebserkrankung beglnstigen kann.
Weitere Zusammenhdnge zwischen Umwelteinfliissen und der
Entstehung von Krebserkrankungen sind bei Kindern und Ju-
gendlichen nahezu unbekannt. Allerdings sind sie infolge ihrer
Seltenheit auch viel schwieriger nachzuweisen als bei Erwach-
senen. Es gibt einige Tumorerkrankungen, die vererbt werden
und daher in bestimmten Familien gehduft auftreten. Auller-
dem ist bei einigen seltenen genetischen Syndromen das Krebs-
risiko bei Kindern erhéht. Man geht zunehmend davon aus, dass
das Immunsystem am Auftreten bestimmter Krebsformen
beteiligt sein kdnnte. Im Einzelfall lasst sich jedoch meist nicht
sagen, warum ein Kind oder Jugendlicher an Krebs erkrankt.

Wie hilft das Deutsche Kinderkrebsregister bei der
Ursachenforschung?

Zur Ursachenforschung gehort die Beobachtung regionaler
Unterschiede bzw. mdoglicher zeitlicher Veranderungen. Bei-
spielsweise konnte vor einigen Jahren besonders bei den Leu-
kdmien ein Anstieg von etwa 0,7% pro Jahr in Deutschland und
Europa beobachtet werden.

Auch zu anderen Fragestellungen fihrt das Register groRRere
wissenschaftliche Studien durch oder unterstitzt Studien in
Kooperation mit anderen Wissenschaftlern. So konnten wir
zeigen, dass Allergien und generelle Impfungen das Risiko einer
Leukdmie eher senken. Auch ergab sich, dass Kinder mit und
ohne tirkischen Migrationshintergrund in deutschen Kliniken
mit dem gleichen Erfolg behandelt werden. Unsere Aktivitaten
und Forschungsergebnisse finden sich im Detail auf unserer
Homepage und in unseren Jahresberichten.

‘ Therapien, Heilung und Spatfolgen

Kinder und Jugendliche mit Krebserkrankungen haben heute
eine Heilungschance von mehr als 80%. Dieser Erfolg beruht im
Wesentlichen auf den seit 1980 kontinuierlich durchgefiihrten
Therapieoptimierungsstudien der Gesellschaft fir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH) und anderen internationa-
len klinischen Verbiinden. Mehr als 90% aller an Krebs erkrank-
ten Kinder und Jugendlichen in Deutschland werden aufgrund
dieser Erkenntnisse nach einheitlichen Standards behandelt.
Weitere Studien tragen bestdndig zur Verbesserung der Be-
handlungsmoglichkeiten bei. Nach der Heilung ihrer Erkrankung
kdonnen viele anschlieRend ein weitgehend normales Leben
fiihren. Die routinemalige Registrierung und Langzeitnachbe-
obachtung von ehemaligen Betroffenen sind fiir die Erforschung
von Spatfolgen und die Versorgung der ehemaligen Patientin-
nen und Patienten von entscheidender Bedeutung. Die Lang-
zeitnachbeobachtung ist wichtig, um Spatfolgen, wie z.B. Zweit-
tumoren zu erkennen und diesen zunehmend gegensteuern zu
konnen. Informationen an ehemalige Patientinnen und Patien-
ten zu geben, ist uns dabei ein groRes Anliegen. Das Deutsche
Kinderkrebsregister unterstiitzt die GPOH bei ihrem Bestreben,
Langzeitnachsorgestrukturen fir ehemalige Betroffene aufzu-
bauen (Nachsorgekliniken).
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